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ABSTRAKT

Hvert ar rammes ca. 150 barn av kreft og hele familiens tilvaerelse blir snudd opp ned.
Foreldre med barn i palliativ fase er spesielt sarbare, og har ekstra behov for omsorg og
Statte.

Problemstilling Hvordan kan sykepleiere i spesialisthelsetjenesten mgte behovene til

foreldre med kreftsyke barn i palliativ fase?

Metode

Oppgaven er en litteraer tilneerming basert pa kunnskap fra fag- og forskningslitteratur.
Hermeneutisk lesing av tekst. Elektroniske litteratursgk foretatt i sgkebasene Cinahl, PubMed
og Oria.

Teoretisk perspektiv

Sykepleiefaglig perspektiv med deler av sykepleierteorien til Joyce Travelbee, spesielt
kommunikasjon, menneske-til-menneske-forholdet, & bruke seg selv terapeutisk og a finne
mening i sykdom og lidelse. Videre presenteres ogsa sykepleie og kommunikasjon,
foreldrenes- og barnas behov, forventet sorg, kriser, mestring og etikk.

Drgfting

Drgfting av hvordan sykepleiere kan bygge en god relasjon med foreldrene og dekke behovet
for informasjon og kommunikasjon i lys av Travelbees teori. Videre drgftes foreldrenes
behov for kunnskap, fysisk nerhet og aktiv deltakelse i behandling. Forskjeller mellom fedre
og mgdre belyses og eksistensielle behov trekkes frem. | tillegg draftes sykepleierens rolle
bade selvstendig og i tverrfaglig samarbeid og sykepleie ved livets slutt. Etiske og juridiske
hensyn og faringer trekkes ogsa frem.

Konklusjon

Ved & mgte behovene til foreldre og barn, og bygge et forhold til dem basert pa gjensidig
respekt og tillit, kan foreldrene oppleve den vanskelige tiden pa sykehuset pa en bedre mate,

0g mestre sorgen bedre i tiden etterpa.

Negkkelord: foreldre, palliativ, Travelbee, kommunikasjon, forventet sorg.
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1 Innledning

Hvert ar er det ca. 150 barn som far en kreftdiagnose og av disse er det 20% som dar, og
denne statistikken har holdt seg jevnt i mange ar (Kreftregisteret, 2014). Det & miste et barn
star for mange som den dypeste sorgen et menneske kan oppleve, og er et tema som man ikke
fullt kan sette seg inn i uten & ha opplevd det selv. Sorg og krise er ogsa prosesser som Vil

oppleves individuelt fra menneske til menneske.

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Nar et barn far kreft vil hele familiens tilvaerelse bli snudd opp ned og livssituasjonen endres.
Ofte gar familien inn i en slags unntakstilstand (Bringager, Hellebostad, Sater, & Mark,
2014). Det er en utfordring for sykepleiere a forsta hva foreldrene tenker og faler i denne
situasjonen og det er derfor bade en aktuell og viktig problemstilling & vite noe om for &

kunne yte den best mulige pleie i denne tiden.

Jeg gnsker & se pa hvordan den palliative fasen kan arte seg hos foreldre som mister et barn,
og hvordan sykepleieren best kan mgte behovene til disse foreldrene. Jeg vil ogsa se pa tiltak
sykepleieren kan gjere for & bedre opplevelsen av den palliative fasen, noe som igjen kan ha
innvirkning pa foreldres bearbeiding og mestring av sorgen i tiden etterpa. Mange sykepleiere
kvier seg for a oppleve dgdsfall og faler seg ikke forberedte til & kunne gi god palliativ pleie
(Mullen, Reynolds, & Larson, 2015). Oppgavens formal er & belyse sykepleie i den palliative
fasen, fordi dette er et felt som jeg selv har liten erfaring i og som jeg ensker a fa mer
kunnskap om. Denne kunnskapen gnsker jeg senere a kunne dra nytte av som ferdig utdannet

sykepleier.

1.2 Presentasjon av problemstilling

Pa bakgrunn av det valgte temaet, har jeg formulert falgende problemstilling for oppgaven:

Hvordan kan sykepleiere i spesialisthelsetjenesten mgte behovene til foreldre med kreftsyke

barn i palliativ fase?



1.3 Oppgavens avgrensning

Jeg har valgt & begrense problemstillingen til & gjelde foreldre og andre med foreldreansvar,
heretter kalt foreldre, men jeg har valgt a ikke avgrense i forhold til kjgnn. Oppgaven vil ogsa
kun omfatte foreldre med en vestlig kulturbakgrunn, da sorg, mestring av kriser og foreldres
behov arter seg forskijellig i forskjellige kulturer. Jeg har valgt & avgrense til en barneavdeling
I spesialisthelsetjenesten fordi det er her sykepleiere kan danne en relasjon til foreldrene. Ofte
vil foreldre ha barna sine hjemme sa lenge det lar seg gjere i den palliative fasen, men i den
grad barna er innlagt, sa vil de vaere innlagt pa barneavdelinger i spesialisthelsetjenesten. |
tillegg avgrenser jeg oppgaven til a gjelde diagnosen kreft pa grunn av oppgavens omfang,
selv om oppgaven kan gjelde for enhver sykdom der pargrende er i den samme situasjonen.

Oppgaven tar for seg barn som er innlagt pa sykehus i en barneavdeling for kreft og det vil da
veere naturlig & avgrense alderen til barna til de som faktisk befinner seg pa denne type
avdeling. Ofte vil dette veere barn og ungdom opp til 18 ar. De aller minste barna fra 0-2 ar
skilles ofte ut i egne avdelinger og vil derfor ikke omfattes av denne oppgaven. Allikevel gar
det er viktig juridisk skille fra 16-ars alder, der barnet bade er samtykkekompetent og kan
nekte foreldrene informasjon (Molven, 2012). Veldig sma barn kan ha helt egne behov pa
grunn av utviklingsstadium og sprak. Jeg har derfor valgt & avgrense oppgaven til a8 omfatte
barn mellom 6 og 16 ar. Selv innenfor denne aldersinndelingen kan man forvente at det ligger
forskjeller i barnets behov. | tillegg kan man forvente at ogsa foreldre kan ha ulike behov ut i

fra hvor gammelt barnet er. Disse behovsforskjellene vil behandles i oppgavens drgftingsdel.

1.4 Sykepleiefaglig forankring

Siden pasientens foreldre er hovedfokus for oppgaven og en viktig gruppe a forholde seg til
for sykepleiere, er det ngdvendig a forankre dem til sykepleiefaget. Jeg har valgt & bruke
Joyce Travelbees teori som grunnlag (Travelbee, 1971). Travelbee tar avstand fra
pasientbegrepet og ser i stedet enkeltindividet som mottaker for sykepleie, uansett om det
dreier seg om pasient, familie eller samfunn. Sykepleie ses som en mellommenneskelig
prosess der sykepleieren hjelper individet med a forebygge eller mestre sykdom og lidelse, og
hvis det er mulig, hjelpe ham/henne med a finne en mening i erfaringene man opparbeider

seg. Malet for sykepleieren er a etablere en god relasjon og gjensidig respekt i forholdet og pa



denne maten fa en starre forstaelse av hva individet har behov for og hvordan man kan hjelpe

dem videre sa skansomt som mulig.

1.5 Begrepsavklaringer
Oppgaven inneholder begreper som kan ha flere betydninger, og jeg har derfor valgt &

definere noen av disse:

Sorg: Sorg er et begrep som klassisk betegnes som en reaksjon pa tap i forbindelse med ded,
men kan ogsa sees i et videre perspektiv som "en beskrivelse av falelser knyttet til hvor hardt,
krevende eller overveldende det er a bli utsatt for markante livsforandringer" (Mogensen &
Engelbrekt, 2013, s. 16).

Foreldre: Foreldre er i denne oppgaven definert som barnets nermeste pargrende. Jeg har
valgt a forholde meg til Pasient- og brukerrettighetslovens definisjon i § 1-3 (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999), der pargrende blant annet defineres som foreldre eller andre

med foreldreansvar.

Palliativ fase: Palliasjon starter ved diagnosetidspunkt og varer livet ut, og gjelder for alle

mellom 0 og 18 ar. Barnepalliasjon omfatter ogsa etterfglgende oppfelging av familien
(Helsedirektoratet, 2016). Jeg har valgt a avgrense den palliative fasen fra tidspunktet legen
erklaerer barnet som terminalt syk, til barnets dgd.

Palliativ pleie: WHO definerer palliativ pleie som lindring av symptomer for & oppna best
mulig livskvalitet og eventuelt livsforlengelse for pasienter med inkurabel sykdom. Palliativ
pleie for barn omfatter den totale pleien til barnets kropp og sinn og innebarer ogsa det a
statte barnas pargrende. Den palliative pleien starter nar sykdommen er diagnostisert og
fortsetter uavhengig av om barnet mottar pleie direkte knyttet til sykdommen eller ikke. Det
er helsearbeidernes oppgave & vurdere og minimere barnets fysiske, psykiske og sosiale
stressfaktorer. Effektiv palliativ pleie krever en bred tilneerming som inkluderer familien og
benytter seg av ressurser i samfunnet. Palliativ pleie skal kunne utfares bade pa sykehus,

andre helseinstitusjoner og behandlingssteder, og i barnets hjem (WHO, 2016).



2 Metode

Rienecker og Jgrgensen (2013, s. 187) definerer metode som "en systematisk fremgangsmate
som kan eksplisitteres slik at leseren har mulighet til & falge (gjenta) undersgkelsen og na

frem til samme resultat pa de premissene som er beskrevet".

Kravet til bacheloroppgaven er at den skal vare en littereer tilneerming. En litteraer tilneerming
baserer seg pa kunnskap fra skriftlige kilder (Thidemann, 2015), og inneholder ikke egen
forskning. Oppgavens hensikt er & belyse og drgfte problemstillingen ved hjelp av en litteraer
tilnserming ved bruk av bade fag- og forskningslitteratur. Jeg vil i dette kapittelet beskrive
litteratursgk som er gjort i forbindelse med oppgaven og i tillegg gi kildekritikk av artiklene

som jeg har funnet.

2.1 Sekemetode
I mitt sgk etter fag- og forskningsartikler har jeg brukt Cinahl Full Text database. Alle sgk ble
avgrenset til "Full text" og "Peer reviewed" og med tidsangivelse 2006-2016. Sgkeord brukt i

Cinahl er "grief", "bereavement", "support psychosocial”, "communication

, ""cancer”,
"family", "parents, psychosocial™, "fathers", "palliative care", "pediatric oncology nursing" og
"pediatric care", bade enkeltvis og i kombinasjon ved bruk av AND. Sgkene genererte fra 50-

200 treff og syv artikler ble valgt ut.

Jeg har ogsa brukt sgkebasen PubMed med avgrensning "Peer reviewed" og "Full text" og
tidsangivelse 2006-2016. Her har jeg brukt sgkeord som “cancer”, "parents”, “child",
"family", "nursing"”, "pediatric oncology" og "end of life", bade enkeltvis og i kombinasjon
ved bruk av AND. Sgkene genererte fra 20-150 treff og tre artikler ble valgt ut.

I Vedlegg 1 har jeg laget en oversikt over de forskjellige artiklene som er brukt i oppgaven
samt teori, metoder, funn og sykepleietiltak knyttet til hver enkelt artikkel. Artiklene ble valgt
ut pa grunnlag av relevans i forhold til problemstillingen og for & kunne belyse flere sider av
hvordan sykepleiere kan mgte behovene til foreldrene. Artiklene ble farst valgt ut ved a lese
overskriften og abstraktet i hver enkelt artikkel for & kunne bedemme om de hadde relevans

for oppgaven eller ikke. Artikler som omhandlet temaer som havnet litt pa siden av



problemstillingen ble valgt bort. | tillegg valgte jeg bort artikler eldre enn ti ar for & holde

informasjonen sa aktuell og oppdatert som mulig.

Jeg har ogsa funnet faglitteratur pa biblioteket pa Lovisenberg. Her har jeg sgkt i sekebasen
Oria med sgkeordene "sorg", "barn" og "foreldre"”. Kombinasjon av alle sgkeordene med
AND genererte 120 treff, og to baker ble valgt ut.

I tillegg til fag- og forskningslitteratur har jeg ogsa lest skjgnnlitteratur som omhandler det &

miste et barn, for bedre & kunne sette meg inn i hvordan foreldrene tenker og faler, og hvilke

behov de har. I sgk etter skjennlitteratur brukte jeg sgkebasen Oria og bakene ble funnet med
sgkekombinasjonen "sorg AND kreft AND foreldre” som genererte 20 treff. Jeg valgte ut en

bok. I tillegg fikk jeg tips om en annen bok, som jeg kjepte. De skjgnnlittersere bgkene vil

benyttes i draftingen av oppgaven der det faller seg naturlig.

2.2 Hermeneutisk tilneerming

Jeg forholder meg til kildene ved hjelp av en hermeneutisk tilneerming, som innebarer at jeg
bruker min forforstaelse og tidligere kunnskaper i tolkning av tekst (Dalland, 2012). Formalet
er a formidle min forstaelse av helheten relatert til problemstillingen, ved hjelp av bade

tidligere kunnskaper og ny tilegnet kunnskap.

2.3 Kildekritikk

| oppgaven er det i all hovedsak brukt primaerkilder der disse har veert tilgjengelige.
Litteraturen er valgt ut pa grunnlag av om boken/artikkelen er sykepleiefaglig relatert og at
den er fra en anerkjent kilde, et anerkjent tidsskrift, et anerkjent forlag, eller at teksten er
bedgmt av fagfeller. Jeg har ogsa valgt ut litteratur fra de siste ti arene, da en sykepleier skal
arbeide ved hjelp av ny og oppdatert kunnskap der den er tilgjengelig (Nortvedt, Jamtvedt,
Graverholt, Nordheim, & Reinar, 2012). | tillegg har jeg valgt artikler som kan relateres til

vestlig kultur og som derfor kan veere overfarbare til norske forhold.

Travelbee har et fokus ikke bare pa pasient, men ogsa pa familien og samfunnet rundt

pasienten, og er i stor grad aktuell for & kunne vite noe om hvordan man skal mgate foreldrenes



behov. Selv om det na er 45 ar siden hun fremsatte sin teori, blir det hun har skrevet fortsatt
regnet som aktuell kunnskap. Johann Cullbergs teori om kriser og krisefaser er ogsa av eldre
argang. Jeg har allikevel valgt & ta den med, da den fortsatt siteres i nyere litteratur og regnes

som aktuell.



3 Teori

Rienecker & Jagrgensen (2013) definerer teori som
"et system av leresetninger (eller antakelser) innenfor et fagomrade som kan beskrive,
analysere, forklare og forutsi fagets fenomener, og som danner forstaelsesramme for
faget” (Rienecker & Jargensen, 2013, s. 180).

I denne delen av oppgaven vil jeg ta for meg Joyce Travelbees teori om sykepleie, sykepleiere
og kommunikasjon, forventet sorg, samt en omtale av foreldre og barns rolle og behov, kriser,

mestring og etiske prinsipper.

3.1 Sentrale deler av Joyce Travelbees teori

Jeg har valgt ut teorien til Travelbee (1971) pa grunn av menneskesynet hennes, der
relasjonen mellom sykepleier og individ, uansett om individet er pasient eller pargrende, star
sentralt. Travelbees menneske-til-menneskeforhold kan bidra til at sykepleieren kan gke
forstaelsen av hvordan det er a veere foreldre til et sykt barn og derav ogsa forsta mer av
behovene som foreldrene har. Jeg har valgt & ta for meg de delene av teorien som er direkte
knyttet til problemstillingen for pa denne mate si noe om hvordan sykepleieren kan komme

frem til en forstaelse for foreldrenes situasjon og behov.

Joyce Travelbee er en amerikansk sykepleier, som primeert jobbet innenfor psykiatri. Hennes
bok Interpersonal Aspects of Nursing (1971) har et spesielt fokus pa de mellommenneskelige
aspektene ved sykepleie (Kristoffersen, 2011). Travelbee (1971) fremsetter to sentrale mal for
profesjonell sykepleie:

1. A hjelpe enkeltindividet, familien eller samfunnet til & forebygge eller mestre sykdom og
lidelse

2. A hjelpe enkeltindividet, familien eller samfunnet til & finne mening i sykdom og lidelse
(om ngdvendig). Dette forutsetter at sykepleieren etablerer et menneske-til-menneske-forhold
med individet de skal hjelpe. Det er kun via dette forholdet at sykepleieren kan oppna sine
mal og hensikter.



3.1.1 Kommunikasjon

Travelbee (1971) mener at kommunikasjon er det som gjer sykepleieren i stand til & danne et
menneske-til-menneske-forhold. Sykepleieren er ngdt til & kunne forsta hva individet
kommuniserer, og bruke denne informasjonen til a planlegge sykepleieintervensjoner.
Kommunikasjonen er en gjensidig prosess der bade sykepleieren og individet pavirker
hverandre. Kommunikasjon og interaksjon har tre hensikter:

1. Bli kjent med den man kommuniserer med.

2. Fastsla og ivareta sykepleiebehov hos den man kommuniserer med

3. Oppfylle sykepleierens mal og hensikt (Travelbee, 1971).

En primer forutsetning for god kommunikasjon er at sykepleieren er i stand til & sette den
man kommuniserer med i fokus. Uten dette vil man ikke vaere i stand til & ivareta individets
sykepleiebehov fullt ut. Travelbee (1971) peker pa mange grunner til at kommunikasjonen
bryter sammen. En viktig grunn er at sykepleieren ikke ser pa individet som unikt og derfor
heller ikke klarer & etablere et menneske-til-menneske-forhold til ham/henne. Sykepleieren er
ogsa ngdt til & finne ut hva pasienten mener og ikke basere det man hgrer pa egne erfaringer
fra kommunikasjon med andre. | tillegg er det viktig at sykepleieren lytter og ikke gar ut i fra
antakelsen om at pasienten er like glad i & snakke som en selv er. Uten god kommunikasjon er
man altsa ikke i stand til & danne et menneske-til-menneske-forhold, som er essensielt for god
sykepleie (Travelbee, 1971).

3.1.2 Menneske-til menneske-forhold

Travelbee (1971) ser alle mennesker som absolutt unike, og at det a tildele dem roller eller
kategorier som for eksempel "pasient” eller "pargrende” kan gjgre at det blir barrierer i
forholdet mellom dem, og i hvordan sykepleieren ser pa ham/henne. Barrierer gar ut over
bade kvaliteten og kvantiteten pa sykepleien. Travelbee mener at man ikke kan behandle
mennesker optimalt uten at man overskrider rollene som "sykepleier" og "pasient” og far en
situasjon der begge oppfatter hverandre som likeverdige mennesker og hvor det etableres et
forhold med gjensidig forstaelse og kontakt, respekt og tillit. Det er dette Travelbee kaller et
menneske-til-menneske-forhold. Kjernen i dette forholdet omfatter sykepleierens evne til
virkelig a bry seg om og fale omsorg for individet, og & omsette denne omsorgen til handling

I sykepleiesituasjoner (Travelbee, 1971).



3.1.3 A bruke seg selv terapeutisk

Sykepleieren er ngdt til & bruke seg selv terapeutisk for & kunne oppné en god sykepleie. A
bruke seg selv terapeutisk vil si at man bevisst og malrettet bruker sin egen personlighet og
kunnskap for a lindre individets plager. Dette krever at sykepleieren har god selvinnsikt og en
dyp innsikt i det & veere menneske, at man er flink til & tolke egen og andres atferd, og at man
handler effektivt. Sykepleieren ma bruke bade fornuft, intelligens, empati, logikk og
medfglelse. Travelbee fremhever ogsa at evnen til & bruke seg selv terapeutisk for a hjelpe
syke mennesker til & mestre eller utholde sykdom, er en like viktig sykepleiefunksjon som

evnen til & utfgre bestemte praktiske oppgaver (Travelbee, 1971).

3.1.4 A finne mening i sykdom og lidelse

En viktig sykepleieroppgave er & hjelpe mottakeren av hjelpen til & finne mening i lidelsen
han/hun gjennomgar. Sykepleieren skal ogsa hjelpe mottakeren av hjelpen til & finne mening i
de reglene han/hun ma falge for & bevare helsen, med & akseptere tilstanden sin og a kunne
finne en mate a leve videre pa med de begrensningene som sykdommen medfarer. For &
kunne fa til dette, er sykepleieren selv ogsa ngdt til & tro at det finnes en mening (Travelbee,
1971).

3.2 Sykepleie og kommunikasjon

I sykepleie kan kommunikasjon enkelt defineres som "utveksling av meningsfylte tegn
mellom to eller flere parter" (Eide & Eide, 2007, s. 17). Sykepleierens viktigste verktay er
kommunikasjon, og det er av stor betydning hva vi velger a formidle og a ikke formidle.
Formalet med kommunikasjon er a formidle informasjon og pa den maten gi foreldrene
kunnskap for a kunne forsta det som skjer og til & se muligheter i den vanskelige situasjonen.

Kommunikasjon bidrar ogsa til & gi hap, og gir ressurser til mestring (Bringager et al., 2014).



3.3 Foreldrenes rolle og behov

| folge Helse- og omsorgsdepartementets Forskrift om barns opphold i helseinstitusjon (2000)
§ 6 har barn rett til & ha minst en av foreldrene hos seg under oppholdet pa helseinstitusjon (i
den grad det folger pasient- og brukerrettighetsloven § 6-2). Ved alvorlig/livstruende sykdom
skal begge foreldrene fa veere hos barnet (Helse- og omsorgsdepartementet, 2000).

| de fleste tilfeller er foreldre barnas aller naermeste og representerer bade det kjente og det
trygge for barnet. I tillegg er foreldrene de fremste ekspertene pa barna i og med at de kjenner
dem aller best (Stubberud, 2013). Nar barnet erkleeres terminalt sykt, vil foreldrene sta overfor
en situasjon som fa rundt dem har mulighet til & kjenne seg igjen i eller forsta (Bringager et
al., s. 246). For mange foreldre kan det ogsa oppleves stressende at foreldrerollen endres nar
barnet blir kritisk sykt. De kjenner barnet sitt godt og er vant til a ivareta barnets behov, men
nar barnet blir sykt er det mange som faler seg hjelpelgse fordi de ikke vet hva som forventes
av dem i foreldrerollen eller hvordan de skal mate reaksjoner og symptomer hos det syke
barnet (Stubberud, 2013). Foreldre med barn i palliativ fase vil ha behov for & kjenne til
mulighetene i situasjonen, og de trenger bade trygghet og kunnskap (Bringager et al., 2014).
Foreldre har ogsa et stort behov for informasjon, og det a kunne gi bade tilstrekkelig og god
informasjon er en av de viktigste kommunikative utfordringene ved sykdomsforlgpet (Eide &
Eide, 2007).

3.4 Barnets rolle og behov

For & kunne si noe om hvordan sykepleieren kan mgte behovene til foreldre med barn i
palliativ fase, kommer vi ikke unna hensynet til barnas behov ogsa, siden foreldre og barn er
sa naert knyttet til hverandre. Det er barnet som er pasienten og mottakeren av pleie og
behandling. | en tilspisset situasjon, som for eksempel ved uenighet om behandling er det
alltid hensynet til pasienten, barnet, som kommer farst og som skal prioriteres. Barnet skal bli
sett og hart og skal delta i beslutninger om behandling (Pasient- og brukerrettighetsloven,
1999; Yrkesetiske retningslinjer, 2011).

Barnets alder har litt & si for hvilke behov det har. Jeg har valgt & avgrense oppgaven til a

gjelde barn i skolepliktig alder, med en gvre grense pa 16 ar siden det her ogsa er juridiske

hensyn som spiller inn, men selv i denne aldersavgrensningen er det forskjell pa behovene
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barna har. Barn pa barneskolen kan ha andre behov enn barn pa ungdomsskolen. Ungdom kan
for eksempel veaere i opposisjon mot foreldrene sine, og dette kan vare en kilde til konflikt.
Bringager et al. (2014) skriver at ungdommene kan ha et gkt behov for omsorg, statte og
beskyttelse fra foreldrene, samtidig som de har behov for & utvikle selvstendighet, og det kan
veere vanskelig for foreldre a bli utsatt for smertefull avvisning fra barna sine. Ungdom kan
ogsa gnske a beskytte foreldrene sine mot det som oppleves som vondt og vanskelig. Det kan
ofte veere vanskeligere for dem & snakke apent om sykdommen med egne foreldre enn &

snakke med utenforstéende.

Foreldre har en mye starre pavirkning pa barnet enn helsepersonell (Bringager et al., 2014, s.
124) i kraft av at barnet har kjent dem hele livet, er vant til a hgre pa dem og faler seg trygge
hos dem. Derfor er det spesielt viktig at barnet har foreldrene tilstede nar de er pa sykehuset,
og dette er lovfestet i pasient- og brukerrettighetene. Barna har ogsa krav pa a bli hgrt og & fa
ta del i beslutninger rundt behandlingen (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999). Det a fale
at de blir tatt pa alvor, kan gi dem en starre trygghet. | forhold til beslutninger om hva som er
den beste behandlingen for barnet, er det alltid hensynet til barnet som kommer forst. Barnet
er pasienten og sykepleierens farsteprioritet (Yrkesetiske retningslinjer, 2011). For a gke
barnets falelse av trygghet, bar barnet ogsa ha en fast primeersykepleier som kjenner barnet
godt, i tillegg til et fast behandlingsteam rundt barnet der dette er mulig (Bringager et al.,
2014).

3.5 Forventet sorg

Oppgavens mal er a belyse hvordan sykepleiere kan mgte behovene til foreldre med barn i
palliativ fase, og et av behovene er trgst og stette i sorg. Klassiske sorgteorier tar for det
meste for seg tiden etter dgdsfallet og kan veere vanskelig a relatere til tiden der familien
fortsatt er pa sykehuset. Omstendighetene rundt dgdsfallet har mye a si for reaksjonen som
foreldrene far. | perioden etter at legen har erklert pasienten som terminalt syk kan foreldre
oppleve en forventet sorgreaksjon der sorgprosessen begynner far dgdsfallet fordi de vet at de
snart vil miste barnet sitt. Denne sorgen kalles forventet sorg. | sorgteorier skilles det mellom
det som kalles normal og komplisert sorg. Forventet sorg er en normal sorg. Komplisert sorg
utvikler seg farst etter dgdsfallet og faller derfor utenfor oppgavens fokus (Mogensen &
Engelbrekt, 2013).
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Foreldres sorg over & miste et barn betegnes ofte som mer intens og langvarig enn annen sorg
(Kreicbergs, Lannen, Onelov, & Wolfe, 2007). A miste noen en er glad i er vondt og
vanskelig, og de aller fleste vil gjennomga flere typer sorgreaksjoner gjennom bearbeiding av
sorgen. Nar barnet blir erkleert terminalt syk, vil det ikke lenger bli gitt helbredende
behandling og fokuset endrer seqg i stedet til livsforlengende eller lindrende behandling. Ved
dette ligger ogsa forstaelsen av at barnet vil dg av sykdommen, ofte innen en kort periode. Det
er i denne perioden at forventet sorg kan oppsta, fordi de sgrgende vet at de snart vil miste
barnet sitt. Den forventede sorgen inneholder de samme sorgreaksjonene som normal sorg, og
behandlende helsepersonell ma vite om dem for & bedre kunne mgte behovene til foreldrene i
denne fasen (Mogensen & Engelbrekt, 2013).

Forventede, normale sorgreaksjoner spenner over et vidt spekter og kan blant annet inneholde
falelser som savn, lengsel, tomhet, sinne, skyld, lettelse, hjelpelashet og ensomhet. I tillegg
kan sorg ogsa gi fysiske reaksjoner som sgvnproblemer, manglende energi, endret appetitt,
hodepine, vondt i magen, kvalme, hjertebank og pusteproblem. Atferdsmessige reaksjoner pa
sorg kan veere sosial isolasjon, grat, irritabilitet, oppfarenhet, sarbarhet, avhengighet og
unngaelse, og de sgrgende kan ogsa ha kognitive reaksjoner som nedsatt konsentrasjon,
manglende beslutningsevne, manglende fremtidsperspektiv og persepsjonsforstyrrelser
(Mogensen & Engelbrekt, 2013). Alle reaksjonene er like normale og er noe som sykepleieren

ma forvente & matte ta hensyn til.

3.6 Kriser

Alvorlige livshendelser, som man trygt kan si at er tilfellet nar et barn blir alvorlig sykt, kan
kalles kriser. Mennesker som er i kriser har behov for noen a dele tanker og fglelser med, og
behov for medmenneskelig kontakt og stette. | tillegg er det viktig & gi bade god og
tilstrekkelig informasjon (Eide & Eide, 2007). Det er ogsa viktig for en sykepleier & kjenne til
hvordan mennesker normalt reagerer under kriser for & kunne skjgnne hvilke behov
menneskene i krise har og for a kunne yte best mulig omsorg og pleie. Eide og Eide (2007)

presiserer at det i tillegg kan det veere viktig for sykepleieren a kjenne til ulike faser i krisen.

Den svenske psykiateren Johann Cullberg skrev om hvordan traumatiske kriser kan deles i
fire faser (gjengitt etter Hummelvoll, 2012, 5.509):
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Sjokkfase: Personen opplever gkt spenning og angst. Symptomer kan veere benektelse,
uvirkelighetsfglelse, endret tidsopplevelse, apati, og de kan ha vanskelighet med 4 ta inn over

seg informasjon.

Reaksjonsfase: Fasen er mindre kaotisk en sjokkfasen, men smerten og fortvilelsen kommer
tydeligere frem. Personen kan ha sgvnforstyrrelser, nedsatt appetitt, sinne og frykt, angst og

depresjon, og begynner gradvis a bearbeide det som har skjedd.

Bearbeidingsfase: Personen begynner a forsone seg med det som har skjedd, og de sterkeste
falelsene reduseres. Personen begynner ogsa a redefinere trusselen. Dette gjer at
mestringsstrategier som man har hatt tidligere trer inn, og det fgles som om man far mer grep

om situasjonen.

Nyorienteringsfase: Smertene vil vaere dempet og under kontroll og personen opplever at han
far tilstrekkelig overskudd til & utfgre vanlige hverdagsoppgaver og ta opp igjen interesser

som han har hatt tidligere (Hummevoll, 2012).

I den palliative fasen, vil man kunne forvente at foreldrene befinner seg i enten sjokkfasen
eller reaksjonsfasen. Dersom sykepleieren gjenkjenner krisefasen som foreldrene er i, blir det
lettere & skjgnne hvordan man skal kunne kommunisere sa de er i stand til a ta til seg

informasjon. I tillegg er det lettere a forsta hvordan de reagerer, og a se behovene som de har.

3.7 Mestring

Malet med mestring er & finne mening og opplevelse av sammenheng i det vi opplever
(Bringager et al., 2014). Hvordan man selv er og hvordan mennesker rundt en reagerer, har
mye a si for hvordan et menneske mestrer egen og andres sykdom. Forventede
mestringsstrategier kan derfor omfatte overveldelse, forsvar eller aksept. Mestringsstrategier
kan innebare forsgk pa a fa et grep om sykdommen som gjer at den virker mindre belastende,
i tillegg til en bedre forstaelse av situasjonen og kontroll over falelsene. Hva som er riktig
eller gal strategi avhenger av personens fysiologiske og psykologiske forutsetning og av
hendelsen selv (Eide & Eide, 2007).
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3.8 De fire prinsippers etikk

I slutten av 70-arene utarbeidet Beauchamp og Childress et rammeverk for lgsning av
medisinsk-etiske spgrsmal, de fire prinsippers etikk, som skulle fungere som rettesnorer i
lasning av etiske problem. Prinsippene er likeverdige, ikke absolutte, og kan fravikes i

tilfeller der andre hensyn er viktigere (Brinchmann, 2012).

De fire prinsippers etikk bestar av rettferdighet, autonomi, velgjarenhet og ikke skade og
brukes for & sette opplysninger som vi har om en situasjon opp mot hverandre for a kunne
avgjere den etisk beste Igsningen for situasjonen (Brinchmann, 2012). | denne oppgaven er
det autonomi- og velgjarenhetsprinsippene som er aktuelle da bade barnet og foreldrene har
rett til medvirkning og informasjon (Pasient- og brukerrettighetsloven, 1999), og sykepleieren

skal yte den best mulige pleie for barnet og foreldrene (Yrkesetiske retningslinjer, 2011).
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4 Drgfting

For & kunne vite hvordan man som sykepleier kan mgte foreldres behov i den palliative fasen,
er man ngdt til & vite noe om hvilke behov foreldrene har, og hvordan den palliative fasen
oppleves for dem. Jeg har derfor valgt a basere drgftingen i oppgaven pa studier og litteratur
som omhandler nettopp dette og pa bakgrunn av det, fremheve hvordan sykepleierne kan
mgte disse behovene. En grunnleggende tanke er at sykepleieren har muligheten til a vurdere
og etterkomme behovene til barna og foreldrene i alle stadier av den palliative pleien, enten
de er fysiologiske, emosjonelle eller psykososiale (Montgomery, Sawin, & Hendricks-
Ferguson, 2015).

4.1 A bygge en relasjon: Menneske-til-menneske-forholdet

En av kjernefaktorene i Travelbees teori (1971) er menneske-til-menneske-forholdet som kun
kan oppnas ved a etablere en god relasjon med gjensidig forstaelse og respekt, og dette er
spesielt viktig for sykepleie til foreldre med barn i den palliative fasen. Sykepleieren bar gjagre
seg godt kjent med foreldrene og barna og bar kunne fornavnene deres og eventuelle
kallenavn, for & kunne yte pleie pa en mer personlig mate. Det & hilse personlig pa foreldre og
barna forsterker fglelsen av forstaelse og respekt (Mullen et al., 2015), og bidrar til at
forholdet er mer likeverdig. Foreldrenes tillit til sykepleierne er ogsa avhengig av hvor trygge
de er pa at sykepleieren ivaretar barnet pa den beste maten — at barnet deres har det bra.
Sykepleieren ma veere bevisst sin egen rolle, utstrale engasjement, trygghet, arlighet og
naturlig autoritet, og sykepleieren ma inneha brede kunnskaper om sykepleie, sykdom og

behandling.

Sykepleieren bar strebe etter god kvalitet i mgte med foreldrene fordi dette er med pa a bygge
et tillitsforhold som vil veere verdifullt i behandlingstiden. Atmosfaeren i mgtene med
foreldrene er viktig. Stemningen ma vere rolig og god, og sykepleiere ma veere bevisste pa at
vi selv bade kan skape og pavirke atmosfaren (Bringager et al., 2014). Sykepleiere er ofte
veldig sykdomsfokuserte og mye av fokuset i den farste tiden dreier seg om a gi informasjon
om sykdommen og behandlingen. Det kan allikevel vere lurt & heller fokusere pa at
situasjonen skal veere sa god som mulig for foreldrene. Bringager et al. (2014) peker ogsa pa
at det er viktig at sykepleieren formidler hap, mot og falelse av sammenheng til foreldrene, og

at de mgter dem der de er i situasjonen. Travelbee (1971) understreker at menneske-til-
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menneske-forholdet opparbeides ved a bry seg om og fgle omsorg. Denne omsorgen kan
gjare det lettere for foreldrene & fa en god relasjon til sykepleieren. Studier viser at foreldre
ofte har et behov for & knytte seg til sykepleiere og andre helsepersonell mens barnet
behandles og at mange av dem gnsker a fortsette a ha kontakt med disse etter barnets ded
(Donovan, Wakefield, Russell, & Cohn, 2015).

4.2 Informasjon og kommunikasjon

Kunnskap kan hjelpe foreldre & finne en struktur i alt det ukjente (Angstrém-Brannstrém,
Nordberg, Strandberg, Sdderberg, & Dahlqvist, 2010). | felge Travelbee (1971) er
kommunikasjon kjernefaktoren i sykepleierens arbeid for a kunne danne et menneske-til-
menneske-forhold, og kommunikasjon er en stor del av den palliative pleien, bade i form av
det & gi informasjon, og a yte god pleie. Kommunikasjon kan ogsa vere viktigere pa enkelte
tidspunkt i behandlingsforlgpet enn andre tidspunkt; deriblant i overgangen til palliativ pleie
(Donovan et al., 2015). Riktig og tilpasset kommunikasjon en derfor et hovedfokus i denne
oppgaven. Informasjon er ogsa et fokus fordi foreldrene og barna er sa avhengige av store

mengder med informasjon som bade er ngye tilpasset og lett forstaelig.

Jeg har valgt a skille begrepet informasjon fra kommunikasjon, da informasjon i denne
oppgaven ofte er ensrettet fra helsepersonells side og dreier se om medisinske opplysninger,
og er i mindre grad en gjensidig prosess, slik Travelbee (1971) beskriver kommunikasjon, der
begge parter pavirker hverandre. Allikevel vil informasjon alltid vere en del av
kommunikasjon og man vil ogsa bruke gode kommunikasjonsteknikker i

informasjonsarbeidet.

4.2.1 Informasjon

Foreldre som gjennomgar en krise ha vanskeligheter med & ta til seg informasjon som gis dem
(Bringager et al., 2014; Rignér, Jansson, & Graneheim, 2011) ved at de rett og slett stenger av
og ikke hgrer hva helsepersonell sier, eller de undertrykker informasjon som er vond eller
vanskelig og fortrenger det som er blitt sagt til dem. Evnen til & motta informasjon kan
avhenge av hvilken krisefase foreldrene befinner seg i. | sjokkfasen er det fa som er i stand til

a ta til seg ny informasjon, og sykepleieren ma forsikre seg om at den informasjonen som
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faktisk blir gitt, ogsa er forstatt, ved at man for eksempel stiller kontrollsparsmal eller gir
informasjonen flere ganger, eller i mindre porsjoner. Det kan ogsa vaere hensiktsmessig a gi
noe av informasjonen skriftlig, sa foreldrene har anledning til & se pa det nar de er mer
mottakelige. | reaksjonsfasen er foreldrene mer mottakelige for informasjon, men det kan
ogsa veere vanskelig fordi det ofte i reaksjonsfasen er der smerten og fortvilelsen kommer
frem i full bredde og sykepleieren ma finne tidspunkt som er best egnet for informasjon
(Hummevoll, 2012).

Noe informasjon kan inneholde mye faguttrykk og kan veere vanskelig for foreldrene a forsta.
Det er viktig 8 kommunisere til foreldre at de kan sparre om alt mulig og at de ma sparre til
de foler at de forstar. Rignér et al. (2011) viste at dette gav foreldrene en ekstra trygghet.
Andre foreldre kan stenge av falelsene sine for a beskytte barnet sitt, som er en kjent reaksjon
nar foreldre er i en tilstand av forventet sorg eller krise, og dette kan ogsa ha en negativ effekt
pa maten de mottar informasjon. Her kan sykepleieren ta foreldrene til side, sa det blir bedre
for dem & snakke fritt uten barnet tilstede. Noen foreldre opplever ogsa a fa feilaktig
informasjon som for eksempel feil diagnose, og studier viser at foreldre synes dette kan vaere
mer belastende enn om de ikke hadde fatt informasjon i det hele tatt, selv om de samme
studiene ogsa viser at det & ikke fa informasjon ogsa var sveert belastende (Rignér et al.,
2011). Hvis foreldre er misforngyd med informasjonen de far, er det viktig at sykepleieren tar

klagene pa alvor.

Arlighet er viktig i formidling av informasjon til bade foredrene og barnet. Rignér et al.
(2011) sa pa hvordan foreldrene kan fgle seg utrygge hvis de tror at helsepersonellet vet mer
enn dem og holder informasjon tilbake. Corwin (2005) beskriver at hun fglte seg redd i de
situasjonene der hun trodde helsepersonellet visste mer enn de hadde fortalt henne. For a
kompensere for manglende kunnskap og fa en falelse av mestring, er det mane foreldre som
bruke internett eller sosiale medier til a lese seg opp om sykdommen. Dette kan vere bade til
hjelp hvis de faler at helsepersonell holder informasjon tilbake, men kan ogsa vere belastende
da man far vite mye mer om komplikasjoner og bivirkninger som ikke ngdvendigvis gjelder
for sitt eget barn (Rignér et al., 2011). For noen foreldre kan det fgles bade belastende og
vanskelig & informere nettverket rundt seg, fordi det bekrefter situasjonen de befinner seg i og
fordi de synes at utenforstaende ikke har mulighet til a skjgnne hva de gar gjennom (Hill,
Higgins, Dempster, & McCarthy, 2009). Her kan sykepleieren tilby & hjelpe dem med
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arbeidet. Corwin (2005) skriver om & skrive nyhetshrev som sendes pa epost for lettere a na

alle som etterlyser informasjon.

4.2.2 Kommunikasjon og kommunikasjonsteknikker

| folge Travelbee (1971) er det ved kommunikasjon at sykepleieren kan etablere et menneske-
til-menneskeforhold med individet, og begrepet hennes a bruke seg selv terapeutisk kan ogsa
danne basis for god kommunikasjon. Forutsetningen for god kommunikasjon er at
sykepleieren setter de man kommuniserer med i fokus. For & fa en god kommunikasjon med
foreldre og barn, tolker sykepleieren sin egen og de andres atferd, og bruker all fornuft,
intelligens, empati, logikk og medfalelse. Sykepleieren ma kommunisere overveid og
velformulert. Studier viser at foreldre kan huske slengbemerkninger og nedsettende
kommentarer i arevis (Mullen et al., 2015).

Faste sykepleiesamtaler med foreldre har god effekt. Det kan veere fint for foreldre & fa
oppdaterte oversikter over videre planer for behandlingen og veien fremover. Foreldrene kan
ogsa fole at det er godt a fa satt ord pa det fglelsesmessige kaoset, fa snakket ut og a bli lyttet
til (Bringager et al., 2014). Det & ha en fast primersykepleier & forholde seg til, kan veare en
god statte for foreldre, og gi dem bedre selvtillit. Primarsykepleieren kan spille en sentral
rolle i kommunikasjonen med foreldrene, og bidra til at foreldrene forstar det som skjer og
kan se muligheter (Bringager et al., 2014). Samtidig kan det vere nyttig at foreldrene ogsa har
et mindre team av helsepersonell som kjenner dem og barnet deres, for at det skal vaere lettere
for foreldrene a fa tak i noen nar de trenger noen a snakke med, siden en primarsykepleier
ikke alltid har mulighet til & veere tilstede (Rignér et al., 2011; Angstrém-Brannstrom et al.,
2010).

Det er viktig for sykepleieren a starte kommunikasjonen rundt den palliativ pleie av barnet
raskt, og jo tidligere man kan sette igang med dette, jo bedre (Mullen et al., 2015). Tidspunkt
for palliative samtaler avhenger av barnets tilstand og sykdomsprogresjon, men studier har
vist at jo tidligere samtalene initieres, jo bedre tid har de pa a forberede seg emosjonelt og
intellektuelt, og jo bedre vil foreldrene takle tiden etterpa (Montgomery et al., 2015). Tidlige
palliative samtaler kan avdekke hvilke sider ved pleien som er de viktigste for barnet og

foreldrene, og gi tid til iverksetting av planene.

18



I enkelte tilfeller er det vanskelig & gjennomfare palliative samtaler, blant annet i tilfeller der
foreldrene ikke gnsker & informere barna, eller der sykdomforlgpet plutselig endrer seg. |
slike tilfeller kan sykepleieren estimere det forventede sykdomsforlgpet kort tid etter at
diagnosen er satt, for deretter a kunne forberede foreldrene pa nar tidspunktet for denne typen
samtaler bgr starte (Montgomery et al., 2015). Andre vanskelige momenter i palliative
samtaler kan vaere nar helsepersonellet vet at barnets sykdom forverrer seg, men er usikre pa
om foreldrene og barna vet om det, eller om de klarer & forholdet seg til det. Det kan ogsa
veere vanskelig nar man forstar at barnet trenger a prosessere det behandleren har fortalt, eller
nar foreldrene sper direkte om barnets prognose (Hendricks-Ferguson, et al., 2015). Dersom
det oppstar konflikt mellom hensynet til barnet og hensynet til foreldrene, er det viktig for
sykepleieren a ta hensynet til barnet farst (Yrkesetiske retningslinjer, 2011). Barnet er
pasienten, og sykepleierens farsteprioritet, selv om hensynet til pargrende ogsa er viktig. For
a velge den beste maten & handle pa kan man bruke de etiske prinsippene autonomi og
velgjgrenhet og avgjgre hva som er den beste lgsningen. Palliative tiltak bgr involvere bade
foreldrene, barnet og det behandlende teamet rundt barnet, der dette er mulig. Alle ber ha
mulighet til & uttale seg om sine behov, og ideelt komme til enighet i arbeidet med a utarbeide
en plan for den palliative pleien (Montgomery et al., 2015). Palliative tiltak kan ogsa lette de
vanskelige samtalene mellom det dgende barnet, foreldrene og behandlingsteamet (Mullen et
al., 2015). Studier viser hvor viktig tidlig statte fra helsepersonell er for foreldrenes mestring
av sorg og krise, og at det burde innlemmes som en del av den palliative pleieplanen
(Kreicbergs et al., 2007).

Nar man kommuniserer, er det viktig a skjenne hvilken krisefase foreldrene befinner seg i.
Hvordan foreldrene opplever krisen, har innvirkning pa hvordan de bearbeider informasjonen,
sa sykepleiere ma vurdere hvordan de skal kommunisere pa den beste maten. For & fa en sa
god kommunikasjon som mulig, ma sykepleiere vaere bevisst pa hva de sier, og bevisst bruke
kommunikasjonsteknikker i samtalen. Apne sparsmal inviterer til starre refleksjon og bidrar
til mer informasjon for sykepleieren. Ja-nei spgrsmal kan brukes i akutte situasjoner, mens det
i det vanlige kan virke bade kaldt og upersonlig. | akutte situasjoner kan man fokusere pa a
kommunisere sakte og tydelig (Eide & Eide, 2007). Aktiv lytting er ogsa en mate a
kommunisere pa som virker engasjerende. Her kan man bruke teknikker som a sparre
spgrsmal, parafrasere og a speile falelser. Non-verbal kommunikasjoner et viktig element i

statten til sgrgende foreldre. Det a veere tilstede, kroppsholdning, gyenkontakt, ansiktsmimikk
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og en lett bergring kan veere med pa a vise foreldrene at man fagler med dem. Stillhet kan ogsa
oppfordre foreldre til & snakke om det som er vanskelig (Eide & Eide, 2007; Mullen et al.,
2015).

Noen foreldre har ikke et godt forhold og trenger sykepleieres hjelp til & klare & samarbeide
om hva som er det beste for barnet. Det er en fordel om de klarer de 4 sitte i samme rom, fordi
dette sgrger for at alle blir gitt den samme informasjonen samtidig og har like mye
informasjon. Bringager et al. (2014) peker ogsa pa at sykepleieren kan anbefale foreldrene om
a ta kontakt med familieterapeut for a bearbeide falelser og konflikter som kan oppsta. For at
foreldrene skal kunne ha noe a gi, kan det veere nyttig for dem & fa plassert sine egne
reaksjoner og tanker, og fa kunnskap om og innsikt i situasjonen og dette er ting som en

familieterapeut kan hjelpe til med. En terapeut kan ogsa gi foreldrene ressurser til mestring.

4.3 Foreldres behov

Det 3 ha spesifikk kunnskap i hva bade barna og foreldrene trenger, gjar at sykepleiere er
bedre i stand til & mgte behovene som oppstar (Dougherty, 2010). Travelbees menneske-til-
menneske-forhold (1971) kulminerer i en gjensidig forstaelse og kontakt, og det er ved
oppnaelsen av denne forstaelsen og kontakten at sykepleieren har en bedre mulighet til & se

behovene som foreldrene har. Ofte er foreldrenes behov ogsa tett knyttet til barnas.

Samfunnet vart er sammensatt av medlemmer med svert ulike ressurser, verdier og
forutsetninger. Noen vil trenge sterkere oppfelging enn andre, avhengig av bakgrunn og
verdier (Bringager et al., 2014). Det er viktig for sykepleierne a gjare seg kjent med
foreldrene og deres bakgrunn sa man pa en bedre mate kan skjgnne deres reaksjonsmater og
hva de har behov for. Noen foreldre har et inderlig behov om at helsepersonellet ma vere
empatiske og sensitive (Mullen et al., 2015), og felles for det fleste er at de har behov for et
helsepersonell som de stoler pa og opplever som trygge, sa de selv kan fgle trygghet i
situasjonen. Angstrém-Brennstrém, Nordberg, Strandberg, Séderberg og Dahlqvist (2010)
utfgrte en studie der de ville finne ut av hva som kunne gi foreldre trygghet i en sa kaotisk
tilstand som det er & ha et sykt barn. Her rapporterte foreldrene forhold som det a veere fysisk
nar barnet sitt, a veere involvert i behandlingen av barnet, se at sykepleierne bryr seg, og a
fale samhold med andre foreldre i samme fase. De samme foreldrene fant ogsa styrke i a se
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hvordan barnet deres taklet behandlingen. Det a aktivt kunne delta i behandlingen av barnet,
opplevdes som en meningsfull oppgave, og gjorde at de fikk mer selvtillit enn om de bare
hadde sittet der.

Det kan ogsa virke betryggende og beroligende for foreldre a se at barnet kan ha gode stunder
innimellom alt det vonde (Angstrém-Brannstrém et al., 2010). Den samme studien peker ogsé
pa hvor viktig sykepleierens holdning til foreldrene er. Det at sykepleiere er personlige og
viser empati i maten de behandler foreldre pa kan ha stor betydning for foreldrene og gi dem
trygghet i denne sarbare fasen. Empati er ogsa en av forutsetningene som Travelbee (1971)

mener ma vare tilstede for & kunne danne et menneske-til-menneske-forhold.

4.3.1 Fedre og mgdre — ulike opplevelser og behov

De alle fleste studier baserer seg pa madre og deres opplevelser og behov i forbindelse med
det & ha et sykt barn, mens fedre ofte blir glemt, eller blir skjgvet i bakgrunnen. Det hevdes
ogsa at det ofte i slike studier er mgdres uttalelser om fedrenes rolle som er grunnlaget, og
ikke ngdvendigvis fedrenes egne uttalelser (Hill et al., 2009). Flere studier peker pa at
tradisjonelle kjgnnsrollemgnstre kan ha en betydning for hvordan fedre takler stresset i
situasjonen, noe som samtidig pavirker deres involvering. For eksempel kan fedre ofte utad
virke sterke og stille. Noen fedre faler at de er ngdt til & veere den sterke fordi dette kan virke
stgttende pa moren, og at hvis de gir uttrykk for sine egne bekymringer, sa vil dette gjare at
moren ble enda reddere, mens andre menn fgler at det er viktig at begge parter stotter
hverandre (Hill et al., 2009).

Det kan ogsa vare forskjeller pa hvordan fedre og madre reagerer pa kriser og mestring. Noen
fedre faler behovet for a beholde familieforholdene hjemme sa normale som mulig, og er ofte
de som er hjemme og sarger for a holde hjulene i gang (Hill et al., 2009), mens moren ofte er
den som er hos barnet hele tiden. Denne beskrivelsen kjenner vi ogsa igjen i boken
"Englepappa" der forfatteren kjente seg mest nyttig nar han ordnet praktiske ting pa sykehuset
og hjemme (Helander, 2014). Dette praktiske fokuset er en mate a handtere falelser pa ved
fysisk a fjerne seg fra den overveldende situasjonen, og kan gi dem en falelse av kontroll i en
ellers kaotisk periode. I tillegg kan det & gjere noe virke som en avledning fra voldsomme
falelser (Hill et al., 2009).
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Det kan ofte falle mgdre naturlig a ta den ledende rollen i pleien av barnet, og fedrene blir satt
mer i bakgrunnen, enten naturlig eller ved at moren skyver far bort. Noen fedre foler at
helsepersonellet legger mer til rette for at moren kan veere den primare omsorgsgiveren (Hill
et al., 2009). Kreicbergs et al. (2007) peker pa at fedre som snakker med sin kone om
sykdomsforlgp og dad synes a takle situasjonen bedre enn menn som ikke gjar det samme.
Madre har ofte har et bredere nettverk av statte, og har ikke ngdvendigvis behov for a dele
like mye med mannen sin. Studier viser ogsa forskjeller mellom fedre og madre, nar det
gjelder sorg og behov for stgtte. Ofte har mgdre et nettverk der det er lettere og mer akseptert
a snakke med hverandre om falelser, mens fedrene ikke alltid har det pa samme mate. Fedre
kan ha stgrre vansker med 4 tilpasser seg tanken om at barnet kan dg, sannsynligvis fordi de

ofte ikke er sa involvert i behandlingen av barnet (Kreicbergs et al., 2007).

Fedre syntes ogsa at det var viktig for familien og fa pauser og avbrekk fra sykdommen, og
syntes ofte at madrene ikke var sa flinke (Hill et al., 2009). Det a jobbe ble ofte oppfattet som
et velkomment avbrekk der man slapp & tenke pa det som foregikk pa sykehuset. Helander
beskriver at radet han fikk om tilstedevarelse der man fysisk er, gav ham pusterom fra det

som var vondt (Helander, 2014).

| lgpet av tiden pa sykehuset, blir foreldrene kjent med andre foreldre og far ta del i deres
historier, gleder og sorger. Helander (2014) opplevde disse samtalene med andre som noe
trygt og godt. Man trenger ikke ngdvendigvis & prate om sykdom, men det kan vert godt og
trygt 4 vite at man gar gjennom det samme. Dette kan minske fglelsen av isolasjon og
ensomhet (Rignér et al., 2011), i tillegg til @ dempe angst og stress forbundet med a ha et sykt
barn (Angstrém-Brannstrém et al., 2010). Organisasjoner som for eksempel
Barnekreftforeningen har tiltak som Likepersonstjenesten som bestar av foreldre som har eller
har hatt barn med kreft, og der man kan knytte kontakter og veksle informasjon med foreldre

som har vert i akkurat samme situasjon (Barnekreftforeningen, 2016).

4.3.2 Eksistensielle behov
Foreldre med barn i palliativ fase kan oppleve en forventet sorg fordi de vet at barnet skal dg.

Mange kjenner pa falelser som sinne, kaos, redsel, ansvar og kjeerlighet, og tankene kan
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kretse rundt liv og ded (Bringager et al., 2014). Det & ha et personlig avklart forhold til sin
egen religion, kan gjare sorgen lettere & baere. Studien til Angstrém-Brannstrém et al. (2010)
viste at det & vaere fysisk og emosjonelt nzr barnet sitt i denne fasen ogsa apnet opp for det &
kunne diskutere eksistensielle spgrsmal. Sykepleieren bgr gi foreldrene tilbud som kan hjelpe
dem med a fa dekket deres andelige behov i denne fasen. Tilbud kan for eksempel vare
samtale med prest, eller henvisning til steder der de kan utgve religionen sin som for

eksempel sykehuskapell eller stille rom.

4.3.3 Handtering av forventede sorg- og krisereaksjoner

Det a statte foreldre i den forventede sorgen har vist seg a ha en forebyggende effekt pa maten
foreldrene takler sorg etter barnets dgd (Donovan et al., 2015). Sykepleieren kan hjelpe
foreldre med a identifisere falelsene som de baerer pa og hjelpe dem med a bearbeide dem.
Ved & kjenne til forventede sorg- og krisereaksjoner blir det lettere for sykepleiere & vite hva
foreldrene trenger, og det kan veere lettere a finne lindrende tiltak (Bringager et al., 2014, s.
178). Her er det viktig a gi foreldrene tilstrekkelig med tid, og & besvare spgrsmal som matte
dukke opp fortlgpende (Rignér et al., 2011). Selv om helsepersonell ikke er i stand til & skane
foreldre fra smerte og sorg, kan de fortsatt ha en innvirkning pa hvordan foreldrene takler
sorgen i etterkant (Kreicbergs et al., 2007), og arbeidet sykepleieren legger inn, vil hjelpe
foreldrene a fa en bedre forstaelse og kontroll over fglelsene sine, og et bedre grep om
sykdommen (Eide & Eide, 2007).

4.3.4 Tverrfaglig samarbeid

Foreldre har i Igpet av tiden de er pa sykehuset, ogsa et stort behov for & kjenne det
tverrfaglige teamet som samarbeider for at barnet skal fa den best mulige pleien A kjenne til
det tverrfaglige teamet rundt barnet, og delta pa jevnlige mater, vil gjere at de faler seg
tryggere og bedre ivaretatt, og de far en bedre anledning til a delta i behandlingsbeslutninger.
Ved dette blir ogsa autonomiprinsippet ivaretatt. Sykepleieren kan gi foreldrene en oversikt
over hvem som er med i det palliative teamet rundt barnet. Dette kan hjelpe foreldrene til a
forsta pleien bedre og innby til apen og arlig kommunikasjon (Dougherty, 2010). Sykepleiere
har en viktig rolle i det & vaere pasientens advokat og koordinatoren for den palliative pleien

rundt barnet, og har ofte muligheten til & gjenkjenne spgrsmal og vansker som barnet eller
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foreldrene har i forhold til diagnose og behandling. Sykepleieren er den del av et team og kan
ikke klare a lgse disse vanskene alene. Ved a hjelpe barna og foreldrene til & skjgnne mer av
behandlingen og behandlingsteamet rundt dem, kan viktige samtaler om behandling og planer

lettere rettes til de rette instansene (Dougherty, 2010).

Sykepleieren er ansvarlig for a koordinere samarbeid mellom flere forskjellige instanser. Ikke
bare i forhold til andre helseforetak og stillinger som naturlig er lettere tilgjengelige pa
sykehuset som samarbeid med psykolog, sosionom, prest og lignende, men sykepleieren skal
ogsa koordinere samarbeid med lokalsykehus, larere, sosiallarer, barnehage,
hjemmesykepleie, helsesgster, trenere og lignende. Det kan veere naturlig & innkalle hele
barnets tverrfaglige nettverk til et eller flere mgater i lgpet av behandlingstiden. Sykepleieren
er ogsa i en unik posisjon til a veere foreldrenes advokat i tverrfaglig samarbeid (Montgomery
et al., 2015). Formalet for de tverrfaglige matene vil veere a fordele oppgaver pa de
forskjellige ressursene slik at foreldrenes belastning minskes, i tillegg til & gi tilpasset

informasjon til alle deltakerne (Bringager et al., 2014).

Studier viser at foreldre som har hatt tilgang til statte fra psykolog under barnets sykdom,
eller tilgang til & snakke med behandlende personell om barnets tilstand, hadde en starre
mestring av sorg i etterkant av degdsfallet. Behandlende leger bgr veere mer aktive i sitt forsgk
pa a hjelpe foreldre med a forberede seg pa at barnet deres kan dg, fordi dette kan lette
sorgarbeidet (Kreicbergs et al., 2007). Det tverrfaglige teamet kan ogsa trenge opplaring i
hvor viktig statten de utfarer gjennom den palliative fasen er. Studier viser hvor viktig denne
stetten er i forhold til hvordan foreldrene takler sorgen i etterkant av dgdsfallet (Kreicbergs et
al., 2007).

4.3.5 Foreldre med spesielle behov

Ingen familier er like, og sykepleiere forholder seg til det etiske prinsippet om velgjagrenhet
nar de handler til det beste for barnet og familien, uansett familieforhold og dynamikk. Noen
familier ser ut til & trenge mer oppfelging enn andre, og her kan sykepleieren sette i gang et
"forsterket foreldrearbeid" der man gar inn og kartlegger situasjonen rundt barnet, og vurderer
om foreldre som er alene om omsorgen er i stand til a ta seg av barnet og eventuelle sgsken

eller om de trenger hjelp. Etter vurderingen kan man gjennomfgre et mgte med et tverrfaglig
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team der man fordeler oppgaver seg imellom og lager et opplegg som gjer foreldrene i stand
til & ta vare pa barnet og familien i sykdomsperioden og a ta imot kunnskap om barnets
sykdom (Bringager et al., 2014). Man kan ogsa komme i situasjoner der man har foreldre som
makter a ta vare pa et friskt barn, men som ikke vet hvordan de skal ta vare pa barnet nar det
er sykt og i et fremmed miljg. Det kan ogsa vaere foreldre med darlig fungerende samspill og
foreldre som overlater barnet til seg selv og har en fravaerende rolle i barnets liv (Bringager et
al., 2014). Her er det viktig a fange opp familiedynamikken sa man kan tilrettelegge pa best

mulig mate sa bade barnets og foreldrenes behov blir ivaretatt.

Foreldre med begrenset mestringskapasitet kan lett bli oppfattet som vanskelige, og det kan
vaere lett for sykepleiere og annet helsepersonell a trekke seg unna fordi det er vanskelig a se
pa nar man vet at barnet ikke blir godt nok tatt vare pa. En lgsning kan vaere a fremheve gode
gyeblikk for foreldrene, peke pa den gode kommunikasjonen og forsterke det gode samspillet,
fordi det alltid vil vaere sma episoder av dette ogsa. I tillegg kan man finne sma, realistiske
mal som gjar at foreldrene far mer selvtillit og som gjer at barnet blir sett og bedre tatt vare pa
(Bringager et al., 2014).

Noen foreldre gnsker en annen oppfalging av barnet enn det som er medisinsk forsvarlig, og
dette kan veere en kilde til konflikt bade mellom sykepleier og foreldre, og mellom
helsepersonell seg imellom. Ved konflikter som dette har helsepersonell klare fgringer fra jus
som klart sier at hensynet til pasienten og dets behandlere skal komme farst (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999; Yrkesetiske retningslinjer, 2011). Allikevel bgr sykepleiere og
andre behandle personell gi foreldre trygghet i at alle muligheter for a fa barnet friskt er prevd
ut (Mullen et al., 2015).

4.4 Sykepleierens opplevelser og rolle

Det er vesentlig at sykepleiere er komfortable med a snakke om palliativ pleie med foreldre
som har veldig syke barn (Hendricks-Ferguson, et al., 2015), men det er ikke mange studier
som har tatt for seg hvordan sykepleierne faler seg i denne situasjonen. Spesielt nyutdannede

sykepleiere kan fale seg uforberedt og synes det kan veere vanskelig.
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Sykepleieres egne opplevelser og erfaringer spiller inn i arbeidet med barn i palliativ fase og
deres foreldre. Hendricks-Ferguson et al. (2015) sa pa hvordan nytdannede sykepleiere erfarte
det & kommunisere med og pleie det dgende barnet og dets foreldre. Sykepleierne falte en
sterk forpliktelse til & ha en meningsfull og sensitiv interaksjon med barna og deres foreldre
0g a stette dem sa mye som mulig gjennom hele forlgpet. Sykepleierne gnsket ogsa a skape
meninsfulle minner om barnet som foreldrene kunne ha med seg i tiden etterpa. Dette
inkluderte blant annet & gi foreldrene sa mye tid sammen med barnet som mulig samt & skape
en trygg og god atmosfaere pa rommet, blant annet ved a fjerne sa mye sykehuspreg som
mulig. Sykepleierne erfarte at det var en ekstra anspenthet i palliative samtaler bade fra
barnas, foreldrenes og helsepersonellets side nar det kommer til & snakke om de vanskelige
tingene som prognose og overgang fra kurativ til palliative pleie. Det var ogsa i disse

samtalene at sykepleierne folte seg mest usikre (Hendricks-Ferguson, et al., 2015).

Studien avdekket ogsa hvor vanskelig det var for sykepleierne nar de sa barnets slite med
bivirkninger og smerter, og at de kunne slite med skyldfglelse i lang tid etter dedsfallet,
selvom de visste at alle ting var gjort som de skulle. De nyutdannede sykepleierne syntes ogsa
at det var vanskelig a tyde tegn pa at dgden var nart forestaende, de syntes det var vanskelig a
vite hvordan man skulle pleie et dgdssykt barn, vite hva man skulle gjare etter dgden inntraff,
og de falte seg veldig alene etter at barnet dede. Noen ferske sykepleiere falte ogsa at de
hadde utilstrekkelig kunnskap om & forberede familiemedlemmer pa barnets dgd, svare pa
spgrsmal fra familiemedlemmer om detaljer rundt dedsfallet, hjelpe familiemedlemmer med &
gi slipp, hjelpe familiemedlemmer med a forsone seg med deden og a statte
familiemedlemmer etter barnets dgd. De samme sykepleierne fglte at den beste maten a leere
denne kunnskapen pa var ved a observere og assistere erfarne sykepleiere, og a forsone seg
med at palliativ pleie er en livslang leere som man aldri blir ferdig utdannet i, og som ikke blir
lettere uansett hvor mye erfaring en har fra for. Sykepleierne fglte ogsa en enorm lettelse i
stetten fra det tverrfaglige teamet rundt dem, og samtaler der de alle delte felles erfaringer i

palliativ pleie (Hendricks-Ferguson, et al., 2015).
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4.5 Sykepleie ved livets slutt
Oppgavens problemstilling dreier seg om hvordan sykepleierne kan mgte behovene til
foreldre med barn i palliativ fase mens de er pa sykehus, og det vil derfor vere unaturlig at

oppgaven ikke skal omhandle foreldrenes behov rundt dgdsfallet.

Sykepleieren bar gi familien tid med det dgde barnet sitt i timene etter dgdsfallet. For noen
foreldre kan dette veere det forste dgde mennesket de har sett, og det er viktig at sykepleieren
forbereder dem pa hva de vil se og kan forvente seg. Noen foreldre gnsker kanskije a vare
med pa a stelle barnet etter deden. | tillegg er det viktig a sette av nok tid til at foreldrene kan
fa tatt farvel uforstyrret samtidig som man tilbyr seg a vere i naerheten dersom de trenger det
(Mullen et al., 2015).

Sorgreaksjoner kan vaere mange, og det kan veere et bra tiltak a skjerme de sgrgende
foreldrene fra resten av avdelingen ved a lukke dgren til rommet, eller & tilby dem a veere pa
et rom som ligger mer skjermet. Det kan ogsa vere fint & gi foreldrene minner fra barnets tid
pa avdelingen som for eksempel nattskjorten, et teppe, navnelappen eller en harlokk som en
mate 4 understreke at deres barns liv var viktig pa avdelingen. Nar foreldrene er klare til &
forlate avdelingen, kan det veere fornuftig a sgrge for at de har trygg transport hjem. I tillegg
kan det veere en fin gest & falge dem til utgangsdaren, bade som et tegn pa respekt og for a
kunne svare pa eventuelle sparsmal eller siste behov som matte dukke opp (Mullen et al.,
2015).

Noen foreldre gnsker a holde kontakt med det behandlende helsepersonellet etter dedsfallet.
Foreldre som har holdt kontakt og blitt fulgt opp av helsepersonell etter barnets ded opplever
mindre isolasjon og bedre mestring av sorg (Donovan et al.,2015). Studier viser ogsa at
helsepersonell som far falge opp familier i etterkant av dedsfallet opplever en tilfredsstillelse

og er i bedre stand til a bearbeide opplevelsen for egen del (Donovan et al., 2015).

En australsk studie har tatt for seg mater som sykepleiere og annet helsepersonell snakker til
det dgde barnet i det siste stellet. Dette er en mate a vise respekt pa, og a anerkjenne at barnet
fortsatt er der. Det kan ogsa brukes for & personliggjere stellet og for & motivere foreldre til a
delta (Forster & Windsor, 2014). Helsepersonell som er involvert i palliativ pleie av barn har
en viktig rolle i det & gi foreldre deltakelse og kontroll i pleien av barnet sitt. | en

sykehussetting kan det veere vanskelig a gi tid nok, og det a gi foreldrene anledning til & delta
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i det siste stellet, kan gi dem anledning til a ta farvel pa en annen mate (Forster & Windsor,
2014). 1 en sykehussetting kan ogsa deden oppleves mer medikamentell og instrumentell, og
det & snakke med barnet gjennom stellet kan gjere situasjonen mer normal. Det kan tilfgre
situasjonen mer menneskelighet, som om dgden ikke driver bort anerkjennelsen av barnet

som var levende bare for en liten stund siden (Forster & Windsor, 2014).

Det a snakke med det dgde barnet kan styrke oppfattelsen om at barnet er et menneske, selv
om det er dedt. Noen foreldre kan synes det er fint at sykepleieren snakker til barnet, og
oppfatte det som om man snakker til barnets sjel, og ikke ngdvendigvis kroppen som ligger
der. Det er ogsa fint om man kan flytte vekk alt medisinsk utstyr som er pa rommet for at det
skal blir lettere for foreldrene & si farvel uten for mange distraksjoner (Forster & Windsor,
2014). 1 noen situasjoner kan det virke bade unaturlig og galt & snakke til barnet etter at det er
dedt fordi det kan opprare foreldrene mer enn det gagner dem. Dette kan for eksempel gjelde
for situasjoner der barnet er hjernedgdt og foreldrene vurderer organdonasjon (Forster &
Windsor, 2014).
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5 Konklusjon

Hensikten med bacheloroppgaven har veert a se pa hvordan sykepleieren kan mgte behovene
til foreldre med barn i palliativ fase i lys av bade Travelbees teori (1971) med viktigheten av &
danne en god relasjon til foreldrene slik at man far et menneske-til-menneske-forhold med
gjensidig respekt og tillit, og i lys av teori om forventet sorg, krise og mestring. | tillegg har

ogsa etikk og lovverk spilt en rolle i drgftingen.

Som sykepleier i spesialisthelsetjenesten er alltid det primare ansvaret ivaretagelse av barnet,
og det er ogsa her prioriteten ma ligge. Foreldrene er ogsa mest opptatte av hvordan barnet
har det og hvor god behandling og hvor god omsorgen for barnet er. Allikevel er sykepleieren
ogsa ngdt til 4 ivareta foreldrene og deres behov sa godt det lar seg gjere innenfor de
sykepleiefaglige rammene. Barna og foreldrene er som regel en sammenknyttet enhet og
litteraturgjennomgangen viser at det a forsta foreldrenes behov og opplevelser har stor
betydning for hvordan de har det i situasjonen, og hvordan de kan fa det etter at barnet er gatt
bort.

Sykepleierens mal var, ifglge Travelbee (1971), & bidra til forebygging og mestring av
sykdom, og a finne mening i sykdom og lidelse. Ved a mgte og dekke foreldrenes og barnas
behov i den palliative fasen gir sykepleieren foreldrene et grunnlag for mestring i tiden
etterpd. Hvordan det er & miste barnet sitt kan ingen fullt ut forsta uten & ha opplevd det selv,
og for bade foreldrene og sykepleiere kan det vaere vanskelig & skulle finne en mening i tapet.
Kanskje trenger man ikke egentlig a finne en mening, men heller prave a forsone seg med
tapet og finne den beste maten a leve videre? Sykepleiere kan i hvert fall hape at de har klart &

gi foreldrene et grunnlag som gjer at de star sterkere rustet i mgte med fremtiden.
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